RRRRRRRRRRRRRRRRRRRR

Det behogver
ikke veere helt
kroken pa
dora

Av Berit Eggebg Naess, Mali
Storbaekken, Kelly Fisher
og Ina Slaveykov (red.)

Fagrapport
og anbefalinger

fra prosjektet

Prostatakreft: Glemmer
vi den seksuelle helsen?



Prostatakreft er den vanligste kreftformen blant menn i Norge. Behandlingen kan ha betydelige
konsekvenser for mennenes seksuelle helse og livskvalitet. Menn som har gjennomgatt
behandling for prostatakreft kan oppleve en rekke bivirkninger relatert til seksuell funksjon,

inkludert erektil dysfunksjon, urininkontinens og mangel pa seksuell lyst.

| 2022 fikk Reform — ressurssenter for menn, i samarbeid med Prostatakreftforeningen (PROFO),
muligheten til & undersgke menns egne erfaringer med sin seksuelle helse ved prostatakreft.

Hvordan opplever menn at dette blir handtert underveis og i etterkant at kreftbehandlingen?

| prosjektet “Prostatakreft- glemmer vi den seksuelle helsen?» har vi dpnet for a snakke om
sarbare temaer. Vi har mgtt atte modige menn som raust har delt sine erfaringer med prostatakreft
og seksuell helse, og motbevist myten om at menn ikke kan snakke om vanskelige temaer.
Oppsummeringen av de sterke og fine samtalene kan du lese om i denne rapporten. Vi tror dette er

viktig, ny leerdom for mange — ogsa i helsevesenet.

Denne rapporten er ment for helsepersonell, men den retter seg ogsa mot menn med prostatakreft,
deres partnere og alle som er nysgjerrig pa menn og seksuell helse. Jeg tror du som leser vil laere

mye om bade menn, seksualitet og prostatakreft.

Reform har hatt gode samarbeidspartnere i prosjektet. En stor takk gar til PROFO for samarbeidet
om blant annet rekruttering, og ikke minst til styreleder Daniel Ask, som er en inspirasjon i
kampen for dpenhet om prostatakreft. En stor takk ogsa til spesialfysioterapeut Linda Sgrby for
inspirasjon og kunnskap om rehabilitering etter prostatakreft, lege Aron Willems fra Quintet for
deling av rad og vink om seksualtekniske hjelpemidler og til lege og sexolog Haakon Aars for &
ha gitt prosjektet viktig perspektiver pa seksualitet og helse.

Mange i Reform har ogsa veert involvert i gjennomfaringen av prosjektet. Takk til radgiverne
Kelly Fisher og Ina Slaveykov, terapeut Steinar Kvam og seniorradgiver Mali Storbaekken.
Amalie Mago Pedersen og Jargen Lorentzen skal ogsa ha takk for sine bidrag. Sist, men ikke

minst vil jeg takke Helsedirektoratet for at de sa verdien av prosjektet, og valgte a finansiere det.
God lesning!
Oslo, desember 2022

Berit Eggebg Neess,
prosjektleder og radgiver i Reform



| dette prosjektet har vi intervjuet atte menn som enten har gjennomgatt eller fremdeles
gjennomgar behandling for prostatakreft. Formalet har vert a undersgke hvordan sykdom og
behandling pavirker den seksuelle helsen og deres livskvalitet, samt a kartlegge eventuelle
mangler i helsevesenets tilnerming til disse utfordringene. Vi har ogsa gnsket a gi disse
mennene en plattform til & dele sine erfaringer og perspektiver, som for mange oppleves som
tabu.

Vi finner at det er komplekse sammenhenger mellom maskulinitet, sykdom og seksuell helse
som spiller inn pa mennenes seksuelle helse og livskvalitet. Mange av mennene koblet
endringer i sin seksuelle funksjon direkte til deres maskuline identitet og falte sorg og
fortvilelse over tapet av ereksjon. Imidlertid utviklet ogsa noen av mennene nye definisjoner

av seksualitet og intimitet.

For menn med partnere spilte parrelasjonen en viktig rolle i deres opplevelse av sykdommen
og rehabiliteringsprosessen. Mange fant gode lgsninger pa a vare intime pa sammen med
partner, og noen oppga til og med at de hadde fatt et bedre sexliv etter behandling grunnet
mer dpenhet og kreativitet i sin seksuelle relasjon. Noen fortalte ogsa om samlivsbrudd som
konsekvens av prostatakreften. Menn uten partnere opplevde flere barrierer for & danne nye
seksuelle relasjoner, og de var mer sarbare for psykisk uhelse og isolasjon enn menn med

partnere.

Vi har identifisert flere utfordringer i helsevesenets tilneerming til seksuell helse for menn
med prostatakreft. Manglende informasjon og utilstrekkelig oppfalging ble fremhevet som

betydelige, med store variasjoner i praksis fra sykehus til sykehus og geografisk lokasjon.

Vi ser et starre behov for en helhetlig tilneerming til behandlingen av prostatakreft, som
inkluderer omfattende statte til menn og deres partnere, tidlig veiledning om rehabiliterende
hjelpemidler og kontinuerlig oppfalging fra helsepersonell. Det er ogsa et stort behov for gkt
kunnskap og kompetanse om seksuell helse blant helsepersonell, samt en mer standardisert

tilnzerming til oppfelging pa tvers av helseregioner og sykehus.
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Prostatakreft er den kreftformen som rammer flest menn i Norge. Bade sykdommen i seg selv
og behandlingen pavirker den psykiske, fysiske og seksuelle helsen. De siste arene har fokus
pa seksuell helse som en integrert del av den helhetlige helsen gkt. Til tross for dette, ser vi at
oppfalging av seksuell helse i tjenesteapparatet er varierende. En betydelig utfordring er
manglende oppmerksomhet pa seksuell helse i behandling, oppfelging og rehabilitering. Det
er i flere tilfeller liten tilgang pa informasjon og veiledning om seksuelle problemer og

dysfunksjon (Helse- og omsorgsdepartementet, 2016).

Menn som er behandlet for prostatakreft opplever ofte endringer i sin seksuelle helse, og
mange melder om lavere livskvalitet pa grunn av disse endringene (Martin Hald et al., 2018).
Likevel er forskning pd menn med prostatakreft og deres seksuelle helse mangelfull, og ofte
har forskningen kun undersgkt biologiske aspekter ved den seksuelle helsen. Vi har derfor i
dette prosjektet valgt 4 stille spgrsmalet: glemmer vi den seksuelle helsen til menn med

prostatakreft?

Gjennom tre fokusgruppesamlinger har vi snakket med atte menn i Norge som har
gjennomgatt eller fortsatt mottar prostatakreftbehandling. I disse samlingene undersgkte vi
hvordan prostatakreft har pavirket deres livskvalitet og opplevelse av egen seksuelle helse.

Relasjon til eventuell partner og mgte med helsevesenet ble ogsa tematisert.

For & belyse disse aspektene vil vi farst presentere eksisterende forskning pa prostatakreft,
seksuell helse og maskulinitet, etterfulgt av vart metodiske grunnlag, inkludert valg av
datainnsamling og analytiske verktgy. Deretter vil vi ga inn pa de intervjuede mennenes
historier og erfaringer, og drgfte disse funnene tematisk. | rapportens siste kapittel

oppsummerer vi de viktigste funnene og vare anbefalinger.

Rapporten undersgker et viktig, men ofte oversett aspekt ved prostatakreft: den betydelige
innvirkningen pa menns seksuelle helse og livskvalitet. Gjennom arbeidet med rapporten har
vi fatt starre innsikt i de utfordringene menn star overfor far, under og etter behandling. Det er
avgjgrende a anerkjenne at behandling av prostatakreft ikke bare handler om & bekjempe en
fysisk sykdom. Den ma ta hensyn til alle aspekter av menns helse, inkludert deres psykiske,

emosjonelle og seksuelle helse.



Forventninger til maskulinitet og ideer om hvordan en mann skal vere kan pavirke
prostatakreftrammede menns sykdomsatferd. Maskulinitetsidealer pavirker hvordan menn
reagerer pa diagnostisering, fglelser knyttet til egen identitet under behandling og
samhandling med omgivelsene (Michaelsen & Kristiansen, 2017). Menns helsepsykologi og -
atferd kjennetegnes av en unngaelse for handtering av egen fysisk og psykisk helse, inkludert
motvilje mot a sgke hjelp eller benytte seg av helsevesenet (Madsen, 2014). Dette er
mestringsstrategier som igjen kan fgre til isolasjon og pavirker bade mannen selv og hans
pargrende (Barne- og familiedepartementet, 2008; Lilleaas & Fivel, 2011; Scandurra et al.,
2022). Samtidig ser det ut til at sykdom ogsa kan utfordre radende maskulinitetsidealer, hvor
de som bryter med disse idealene kan oppleve a bli komfortabel med a vise sarbarhet og
sparre om hjelp (Ahlsen et al., 2012). Dette kan fare til en forbedret livskvalitet samt gkt
bevissthet og ivaretakelse av egen helse (Langelier et al., 2022). Maskulin helseatferd vil
dermed ha innvirkning pa prostatakreftpasienters opplevelse av seksuell helse far, under og
etter behandling, samt deres mgte med helsevesenet.

Seksualitet og seksuell helse bergrer mange aspekter av vart liv og var generelle livskvalitet.
Det er en integrert del av helsebegrepet, sammen med fysisk og psykisk helse. God seksuell
helse er en verdifull ressurs og beskyttelsesfaktor som bidrar til & fremme trivsel og
livskvalitet. Sentralt for god seksuell helse er en positiv og respektfull tilneerming til
seksualitet, samt muligheten til & ha gode og trygge seksuelle erfaringer og relasjoner (World
Health Organization, 2015).

Arbeidet med seksuell helse er en integrert del av folkehelsearbeidet og en viktig del av
prostatakreftpasienters helhetlige helse (Helse- og omsorgsdepartementet, 2016). Kirurgi,
stralebehandling og hormonell behandling gir ulike bivirkninger som har konsekvenser for
den seksuelle helsen. Mellom 60 og 90 prosent av dem som gjennomgar prostatektomi,
kirurgisk fjerning av prostata, opplever erektil dysfunksjon og urinlekkasje (Schantz Laursen,
2017; Wong et al., 2020). Ereksjon er viktig for a opprettholde et friskt og funksjonelt
penisvev, og bidrar til & vedlikeholde svamplegemet i penis. Hormonbehandling pavirker ogsa

ereksjonsevnen og kan fare til en reduksjon i egen seksuell lyst (libido).

Mannlig seksualitet sentrerer ofte rundt penis og ytelse med en forventning om at man alltid

skal vaere hard, ha seksuell lyst og opprettholde ereksjonen lenge (Aars, 2011). Erektil



dysfunksjon og mangel pa seksuell lyst kan dermed ha en direkte negativ innvirkning pa
mange menns selvfglelse, psykiske helse og oppfatning av egen maskulinitet (Appleton et al.,
2015; Scandurra et al., 2022; Schantz Laursen, 2017).

Menn i parforhold og single menn kan oppleve ulike utfordringer knyttet til seksuell helse og
prostatakreft. Single menn kan finne det vanskelig a etablere nye forhold, samt & dele
kreftdiagnosen og dens konsekvenser med potensielle partnere (Bowie et al., 2022). For menn
i parforhold kan bivirkninger av behandlingen pavirke samlivet og sexlivet. Sarlig kan
ereksjonssvikt fgre til at man ma planlegge seksuell aktivitet mer ngye pa grunn av behov for
medisiner eller seksualtekniske hjelpemidler (Schantz Laursen, 2017). Tap av manndom og
folelse av utilstrekkelighet kan for noen fare til konflikter og brudd med partner (Bowie et al.,
2022). Andre kan pa sin side oppleve positiv utvikling i parforholdet hvor man utforsker
forholdet seksuelt, og benytter seg av nye kreative mater a ha sex pa utover penetrering. Noen
menn beskriver at prostatakreften har fart dem naermere partner, bade intimitetsmessig og
relasjonelt (Elliott & Matthew, 2018).

Forskning pa homofile menns erfaringer med seksuell helse og parforhold under og etter
prostatakreft er begrenset (Mitchell & Ziegler, 2022). Samtidig tyder mye pa at erektil
dysfunksjon kan pavirke homofile menn i stgrre grad enn heterofile menn, delvis pa grunn av
ereksjonskravene knyttet til anal penetrasjon (Ussher et al., 2017). Forskning pa transkvinner
som ikke gjennomgar hormonbehandling er ogsa begrenset, og mer forskning er ngdvendig
for & forsta deres erfaringer (Bertoncelli Tanaka et al., 2022).

Rehabilitering etter prostatakreftbehandling er viktig for a gjenopprette og vedlikeholde
ereksjonsevnen, samt bevare erektilt vev i penis. Rehabiliteringstiltak avhenger av type
behandling mottatt, i tillegg til funksjon i bekkenbunn og penis. Individuelle vurderinger
avgjer hvilke fagpersoner som skal inkluderes i rehabiliteringen etter prostatakreft
(Helsedirektoratet, 2022). Ikke alle far tilbake full funksjon i penis, bekkenbunn eller
urinblaeren. Derfor inkluderer rehabilitering opplaering i ulike hjelpemidler for tapt funksjon
(Elliott & Matthew, 2018; Helsedirektoratet, 2022).

For & gjenvinne eller opprettholde ereksjon anbefales seksuell stimulering og bruk av
hjelpemidler (Oncolex, 2014). Aktuelle hjelpemidler inkluderer medikamenter, vakuumterapi

og bekkenbunnstrening. Malet er & bedre blod- og oksygentilfarsel til erektilt vev i penis og



minimere erektile vevskader som kan oppsta i perioden etter en prostatektomi (Mulhall &
Morgentaler, 2007).

Ved en prostatektomi fjernes bade prostata og sedbleerene, noe som farer til at utlgsningen er
tarr, men evnen til orgasme er bevart (Oncolex, 2014). Er nervene bevart, er det mulig at
impulser til ereksjon kan komme tilbake over tid. Dersom kirurgien ikke har veert
nervebesparende, vil ereksjon veere vanskelig & oppna med medikamenter, og vakuumterapi

kan da veere et mer effektivt verktay (Kirby, 2011).

Vakuumterapi brukes bade for rehabilitering og som hjelpemiddel for ereksjon, og mange kan
ha god hjelp dette, uavhengig av om nervene er bevart (Kirby, 2011; Nandipati et al., 2006;
Quintet, 2020; Raina et al., 2006; Aars, 2011). Formalet er a trekke blod inn i penis, gke
oksygentilfarselen til vevet, forhindre skade og arrdannelser i det erektile vevet og erstatte
spontane ereksjoner. Noen studier finner ogsa at vakuumterapi kan bidra til & gjenopprette

penislengde (Qin et al., 2018). Tidlig oppstart og god opplaring gir best resultat.

Fysisk trening etter prostatakreftbehandling kan forbedre livskvalitet og hjelpe mange til a
gjenvinne opplevelsen av kontroll over egen kropp. Sarlig bekkenbunnstrening kan bidra
positivt i rehabiliteringsprosessen. Denne har en viktig rolle for lukkemuskulaturen i
urinblaeren, kan bidra til bedring av ereksjonsevne og hjelpe til ved urininkontinens (Bg,
2000; Milios et al., 2020; Wong et al., 2020). Forutsetningen for at bekkenbunnstrening skal
ha effekt er kontakt med muskulaturen og korrekt utfgrelse av gvelsene.

Mange prostatakreftpasienter kan slite med & komme i gang med trening. Barrierer som
smerte, urinlekkasje og mangel pa kunnskap, veiledning og tilrettelegging kan hindre fysisk
aktivitet. Tidlig veiledning fra helsevesenet, informasjon om fordelene med trening etter
prostatakreftbehandling og trening sammen med andre kan bidra til treningslyst (Sattar et al.,
2021; Wong et al., 2020).

Prostatakreftpasienters behov for medvirkning i behandlingsvalg varierer fra person til person
(Juul Sgndergaard et al., 2021). Hvor noen gnsker seg mer autonomi og detaljert informasjon
om tilgjengelige alternativer, foretrekker andre at helsepersonellet tar beslutningen for dem.
Det nasjonale pakkeforlgpet for prostatakreft ble innfart i 2015 med mal om a sikre rask
utredning og behandling, og gi gode rammer for behandling og oppfelging av pasienter.
Pakkeforlgpet for prostatakreft understreker viktigheten av tilpasset informasjon fer, under og

etter behandlingen, og pasienters rett til & medvirke i valg om egen behandling



(Helsedirektoratet, 2022; Helsenorge, 2021; Kreftregisteret, 2021). I tillegg sikrer
pakkeforlgpet «hjem for pasienter med kreft» at kreftpasienter far behovskartleggingssamtaler

hvor bla. seksuell helse tematiseres (Helsedirektoratet, 2021).

Informasjonsbehovet til prostatakreftpasienter varierer, bade ved diagnostisering og
oppfelging. Mange savner mer informasjon om bivirkninger og hvordan disse kan pavirke
eventuelle parforhold, og flere ettersper radgivning om seksuell helse (Bowie et al., 2022;
Schantz Laursen, 2017). Menn med prostatakreft kan ofte oppleve at bivirkningene av
behandlingen er underkommuniserte (Elliott & Matthew, 2018), og i en studie fant man til og
med at flere av de spurte var uvitende om at de hadde blitt testet og ble overrasket over

diagnosen (Juul Sgndergaard et al., 2021).
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Denne rapporten tar utgangspunkt i tre fokusgruppeintervjuer med atte menn som har
gjennomgatt behandling for prostatakreft. Vi har samlet inn kunnskap om ulike
problemstillinger mennene har knyttet til sin seksuelle helse, inkludert temaer som
parrelasjoner, livskvalitet og opplevelser i mgte med helsevesenet. Alle deltakerne i
fokusgruppen var majoritetsetniske norske og hadde gjennomgatt radikal prostatektomi. Noen
hadde ogsa fatt strale- eller hormonbehandling. Mennene var fra 50 til 70 ar og hadde ulike
yrkesbakgrunner. De var i forskjellige parkonstellasjoner fra langvarige ekteskap, til
nyoppstatte kjeeresterelasjoner. Syv var heterofile og en var homofil. Det var betydelig
variasjon i deltakernes evne til ereksjon etter behandling, sa vel som i graden av
inkontinensplager.

Fokusgruppeintervjuene besto av en ikke-styrende intervjustil, hvor malet var a fremme apen
dialog og fa fram flest mulige synspunkter om temaene som ble diskutert. Fokusgruppe ble
valgt som metode fordi gruppedynamikken kan gjere det lettere a uttrykke sine tanker og
synspunkter om tabubelagte og falsomme temaer (Kvale & Brinkmann, 2015). Fokusgruppe
kan ogsa virke mindre truende og konfronterende enn individuelle dybdeintervjuer (Tjora,
2013). Reforms terapeut, Steinar Kvam, bisto som moderator i fokusgruppeintervjuene for a

lede samtalen inn pa bestemte temaer. Prosjektleder var med som observater.

Deltakerne ble rekruttert gjennom annonsering pa Reforms og Prostatakreftforenings
Facebook-sider. I tillegg ble noen av deltakerne rekruttert via annonse i
Prostatakreftforeningens medlemsblad. Det var 22 personer som meldte interesse til a delta i
fokusgruppeintervjuet, og etter individuelle samtaler med disse ble 8 personer valgt ut. Disse
ble valgt basert pa ulike kriterier, inkludert geografisk spredning og alder.

Fokusgruppeintervjuene ble transkribert og deretter analysert ved hjelp av tematisk analyse
(Braun & Clarke, 2006). Tematisk analyse bidrar til en strukturert og systematisk tilnaerming
til dataene. Ved & organisere dataene inn i koder, temaer og kategorier, far man sterre tilgang
pa innsikter og sammenhenger i dataene. Ved en tematisk analyse er det viktig a forsta
dataene kontekstuelt. Dette innebzrer & bade ta hgyde for individuelle faktorer, samt de

bredere samfunns- og kulturelle diskurser.

Det ble identifisert ulike koder i intervjuene som sa ble organisert inn i overordnede temaer og
kategorier. Dette resulterte i fem hovedtemaer: «maskulinitet og sykdom»», «maskulinitet og
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seksuell helse», «partner og pargrende», «erfaringer fra helsevesenet og samfunnet» og

«gnsker og behov i mate med helsevesenet».

Alle mennene er anonymisert, vi har valgt a ikke bruke navn og alle mennene har gitt sitt

samtykke til at fokusgruppeintervjuene ble tatt opp, transkribert og analysert.

Det er flere begrensninger i dette prosjektet. For det farste hadde vi liten grad av etnisk
variasjon blant deltakerne i fokusgruppen. Dette var fordi vi fikk fa som mgtte
inklusjonskriteriene til rekruttering i fokusgruppen. Det var ogsa fa av deltakerne med
LHBTQ+- bakgrunn som meldte seg til & delta. Det var kun en av informantene i utvalget
som var homofil, og han beskrev i liten grad andre utfordringer. Det var heller ingen
transkvinner med i utvalget. Det er viktig at man ogsa innhenter kunnskap om seksuell helse
utover det heteronormative. Skeive og transkvinner kan ha andre behov for oppfelging,
behandling og informasjon. De kan ogsa ha et annet syn pa egen seksualitet etter prostatakreft
(Bertoncelli Tanaka et al., 2022). Det er et stort behov for mer forskning pa disse gruppene for
a bedre forsta deres erfaringer, bade i og utenfor parrelasjoner.

Vi har ogsa valgt a begrense oss til & kun intervjue menn som har gjennomgatt
prostatakreftbehandling, og ikke deres eventuelle partnere, selv om vi ogsa skriver om dem i
denne rapporten. Dette er begrunnet med at det er mennenes egne erfaringer denne rapporten
farst og fremst omhandler. Dette til tross for at deres partnere ogsa bade blir pavirket og

pavirker situasjonen.

For a kartlegge allerede eksisterende forskning, kunnskap og anbefalinger relatert til seksuell
helse og prostatakreft har vi foretatt et litteratursgk og innhentet kunnskap fra forskning pa
feltet. Det er ulike mater & foreta et litteratursgk, fra systematiske, mer tidkrevende
gjennomganger til mer uorganiserte sgk med feerre kriterier (Aveyard, 2014). Vi har
gjennomfart en mellomting av disse hvor ulike sgkeord har blitt benyttet. Ressurspersoner
tilknyttet prosjektet har ogsa gitt innspill pa relevant litteratur/forskning pa seksuell helse og

rehabilitering etter prostatakreftbehandling.

Sekeord som ble benyttet var: behandling, rehabilitering, seksuell helse/seksuell dysfunksjon,
vakuumterapi, sexolog, prostatakreft, pargrende og partner. Engelske sgkeord som ble
benyttet var: prostate cancer, coping, sexuality, masculinity, intimacy, patient education,

partners, rehabilitation, pelvic floor exercise, erectile dysfunction, gay couples, single.
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Sekeordene har blitt brukt i kombinasjon med AND og OR. Sgkemotorer som ble inkludert
var: Norsk helsebibliotek, Google Scholar og Oria. Artiklene som har blitt inkludert har blitt

valgt ut etter gjennomlesning av prosjektgruppen.
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A & beskjed om alvorlig sykdom kan vare en livsendrende opplevelse. Hvordan man
reagerer pa denne beskjeden kan pavirkes av kjgnnsroller og forventninger vi har til

maskulinitet. Vi undersgkte derfor hvordan maskulinitetsidealer pavirket mennenes reaksjoner

og opplevelser pa beskjeden om prostatakreft.

Mennesker reagerer ulikt ved beskjed om alvorlig sykdom. Noen vil reagere med sorg, andre

med sinne. Frustrasjon, frykt, panikk eller fglelse av makteslgshet er ogsa vanlige
reaksjonsmgnstre pa en slik beskjed — men ogsa handlekraft og aksept. | vart utvalg var
handlekraft og aksept, samt en lgsningsorientert tilneerming, vanlige reaksjonsmgnstre hos

flere:

Jeg blir jo kalt for en kald fisk av vennene mine. Jeg tar ikke bekymringer
inn over meg. Jeg tenker «jaja sann er det», da ma jeg bare legge det bak
meg, det er ikke noe jeg kan gjgre noe med sa da ma man bare akseptere
den situasjonen som har oppstatt.

En annen trakk fram at det tok litt tid far de fglelsesmessige reaksjonene kom til uttrykk:

For min del ogsa sa kjente jeg meg ogsa igjen i at det var rolig med en
gang. Men na kjenner jeg jo meg selv s godt at jeg vet at det tar ofte litt tid
for jeg folelsesmessig reagerer pa ting.

En informant knytter denne handlekraften opp til sin egen maskulinitet:

Men det har alltid vaert sann for meg, kanskje litt sann klassisk mannegreie,
det har veert jeg som har ordnet opp.

Handlekraften som mange av informantene viste i sykdommens farste fase gav seg ofte til

uttrykk i et stort vitebegjeer og et gnske om a ta kontroll over situasjonen:

Da kjente jeg at jeg vil vite mest mulig. Fakta. Mest mulig fakta. Hva har
jeg a forholde meg til?

Nedprioritering av egne falelser gav for mange av mennene et handlingsrom til heller &
fokusere pa hvordan de praktisk kunne handtere den nye situasjonen de befant seg i. Flere

hadde et stort behov for informasjon og kontroll over behandlingsforlgpet. En forteller:

Men i forhold til min egen helse sa ble jeg veldig offensiv, i det a finne ut
hvem skal operere meg, hvor dyktig er kirurgen, skal jeg opereres pa dette
sykehuset eller skal jeg velge et annet sykehus.
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En annen tok opp tematikken om utfordringen med a gnske a vite mest mulig, men at det kan
veere vanskelig & prosessere mye informasjon nar en er opprert over a fa en alvorlig

sykdomsbeskjed.

Jeg er ikke uenig i det som sies at man vil vite mest mulig. Det var vel
egentlig min egen tilncerming [...] . Det er sa mange tanker som foregar
med en gang. Du er jo opprert og har dine egne forstillinger, sa sparsmalet
er liksom er det tidspunktet for & fa den saklig informasjon.

Omsorg for partner og familie
Et funn som raskt pekte seg ut fra intervjuene vare var at flere informanter forteller at deres
reaksjon pa sykdomsbeskjeden fgrst og fremst dreide seg om bekymring for de rundt seg som

barn, foreldre og partner. En beskrev det slik:

Jeg ble egentlig veldig trist, husker jeg. Litt pa egne vegne, men ogsa
spesielt pa vegne av barna mine. Vi var inni en situasjon med store
utfordringer i samlivet, sa det var de pa en mate involvert i akkurat det her.
Sa jeg synes det var veldig mye for dem av bekymringer.

Selv om han forteller at han ble trist, handler bekymringene farst og fremst om hvordan hans
barn vil handtere beskjeden. Flere beskriver hvordan optimisme og fokus pa de nermeste gjer

at de tenker lite pa egen sykdom.

Jeg tok det ikke sa tungt, jeg var mer opptatt av de rundt meg og spesielt
min datter da. [...] Jeg har egentlig ikke tenkt sa mye pa min egen sykdom
oppi det her, der og da, jeg er en optimist og «det her kommer til & ga
bra».

Flere beskriver at de psykiske reaksjonene av sykdommen kom i etterkant av bade
sykdomsbudskapet og lenger ute i forlgpet. En beskriver at han tenkte mye pa daden:
Det ikke sa veldig mange timer den dagen fer jeg kjarte i bilen her og tenkte skal disse
husene her sta etter at jeg er borte. Det er helt urettferdig. Det kan ikke bare veare
sann det var fgr nar jeg er borte. Sa da var jeg helt klar altsa. Da var det boka til
han... «Danser med dodeny. Som var den forste, mer enn google faktisk. Jeg tok den

helt ut med en gang. (...)Tok frykten helt ut. Den fglelsen av at «nar jeg blir borte, skal
alt veere her da?»

Flere beskriver at de ville handlet annerledes om han hadde hatt mer kunnskap om hva som

kom:

Jeg har ikke tenkt sa mye pa meg selv, har veert mest bekymret og prevd a
falge opp de pa en best mulig mate. Det ble en sann boomerang det. Hadde
jeg visst det jeg visste na, sa hadde jeg tatt det annerledes.

Eller som en annen sier:
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Men det har seget pa litt etter hvert, spesielt nar det har gatt sa lang tid som
det har nd, jeg har ikke fatt noen informasjon om hvordan det kunne bli.

Mange av mennene beskriver en tomhet i etterkant av behandlingen. Flere visste ikke hvor de
kunne henvende seg for a fa hjelp med bade psykiske og seksuelle ettervirkningen av
behandlingen, og mange falte seg alene i situasjonen. Likevel beskriver flere hvordan

sykdommen farte til at de etter hvert dpnet mer opp om hvordan de hadde det.

Jeg har ikke vart apen og snakket om fglelser og hvordan jeg hadde det og
sann opp igjennom. Jeg har veert opptatt av hvordan andre har det, men
ikke hvordan jeg har hatt det. Jeg tror jeg ble litt flinkere gjennom den
prosessen a signalisere [hvordan jeg hadde det].

P& generelt grunnlag kan man si at menn og kvinner ofte handterer sykdom ulikt. Dette
gjelder bade i form av at menn bruker lenger tid pa & oppsake lege ved tegn pa sykdom og at
kjennene reagerer ulikt pa eventuell sykdomsbeskjed (Madsen, 2014). Maskuline idealer med
fokus pa styrke, uavhengighet og selvkontroll kan pavirke menns helseatferd. Dette
gjenspeiles ogsa i vart datamateriale. Flere beskrivelser reflekterer en stor handlekraft i
utvalget — de gnsket a ta kontroll over situasjonen og sgkte autonomi og kunnskap. Dette
samsvarer med tidligere forskning, som viser til at menn ofte sgker & oppna autonomi nar de

befinner seg i belastende situasjoner (Madsen, 2014), som en kreftdiagnose kan veere.

Noen av informantene beskriver en form for falelsesmessig «fraveer» av reaksjon eller en
umiddelbar aksept pa sykdomsbeskjeden. Flere er mer opptatt av hvordan sykdommen vil
pavirke partner og familie, enn hvordan det selv vil pavirke hans livskvalitet. Disse
reaksjonsmgnstrene kan plasseres i en form for maskulin helseatferd, og behovet for a vaere
selvhjulpen og ha kontroll kan sees pa som en metode for a opprettholde sin maskuline
identitet. Et reaksjonsmgnster hvor man setter partners opplevelser foran sine egne, og
nedprioriterer egne behov kan veere en nyttig overlevelsesmekanisme i behandlingsforlgpet.
Nar handlekraft og omsorg for andre far forrang for egne vonde felelser, kan dette bidra til at

man klarer a holde seg gaende i en utfordrende situasjon.

Tidligere forskning viser at hos menn kan sykdom i seg selv oppleves som en trussel mot den
tradisjonelle mannsrollen (Ahlsen et al., 2012). Reaksjonsmgnstre hvor man legger vekt pa
handlekraft, kan bidra til at man bevarer sin egen opplevelse av maskulinitet. A ta kontroll
over egen sykdom kan ha positive effekter, ved at man skyver negative fglelser pa avstand
ved behov og fokuserer pa & innhente ngdvendig informasjon. Pa en annen side kan denne

strategien ogsa ha negative helseeffekter pa sikt, gjennom undertrykkelse av eventuelle
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symptomer og bagatellisering av egne falelser. Her kan det stilles spgrsmal til om dette
reaksjonsmgnsteret kan sta i veien for a fa utlgp for sine falelser og behov pa en mer
hensiktsmessig mate. Vare informanter beskriver ogsa dette i at flere fikk en etterreaksjon

som var vanskelig & handtere pa egenhand etterpa.

17



Hva skjer nar sykdom og behandling farer til at man ikke kan leve opp til forventningene vi
har til den mannlige seksualiteten? De intervjuede mennene fortalte om ulike pavirkninger
bade kreften og behandlingen hadde hatt for deres seksuelle helse. Avhengig av

alvorlighetsgrad og behandlingsform, var konsekvensene mange.

Ereksjonsutfordringer er en sveert vanlig bivirkning i behandling for prostatakreft (Schantz
Laursen, 2017), noe som ogsa gikk igjen i vart datamateriale. Flere slet ogsa med
urininkontinens og mangel pa seksuell lyst. Mennene handterte dette pa forskjellig vis. Noen

tonet ned betydningen dette hadde for deres livskvalitet:

Jeg hadde ikke noe tap av livskvalitet. Jeg hadde fortsatt et godt liv. Jeg
hadde de ungene jeg var sammen med og en kone jeg var glad i. Det var
min livskvalitet. Seksuallivet er bare en liten del av livskvaliteten du har.
Sann opplever jeg det i hvert fall..

Andre beskrev at andre menn de hadde snakket med opplevde seksuallivet som et tilbakelagt
kapittel etter prostatakreften:

Men jeg tror kanskje det er ganske mange som slar seg til ro med at det der

er over.

Som vi har sett tidligere mgtte noen av mennene utfordringene med handlekraft:

Sparsmalet er ikke hvordan du har det, men hvordan du tar det.
Dette var det flere som kjente seg igjen i. Dette kunne i noen tilfeller fare til konflikt med

eventuell partner:

Jeg kjenner at noe av det som har vert problemet mellom meg og kona er at
jeg ikke har klart & uttrykke det samme type savnet som henne for akkurat
dette. Jeg har alltid veert pa jakten etter «hva kan vi gjgre», «hvordan kan
du ogsa fa det godt.» At jeg da ikke har brukt det minuttet til & si at «jeg
savner det akkurat like mye som deg» det har vart en greie som av og til
har kommet tilbake.

For noen av deltakerne fgrte funksjonsnedsettelsen til at man fant nye mater a vare intim pa:
Det er som jeg sa i gar at det er nesten som a lare seg a sykle pa nytt,
sykkelen hadde litt andre hjul, det var en litt annen mate a gjere det pa.
Flere i intervjuene beskriver denne leeringsprosessen hvor andre ting blir viktige og som ogsa
mgter den kvinnelige partnerens behov bedre. En forteller:
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Vi har jo en seksualitet og neerhet. Det er mange mater a ha seksualitet pa.
Det er bare at vi lzerer oss &, vi som mannfolk, lzerere oss den nzrheten og
varmen som gjerne kvinnfolk gjerne vil ha mer enn oss, tror jeg.

Sammenhengen mellom det maskuline selvbilde og sex
A plutselig oppleve nedsatt evne til ereksjon eller mangel pé lyst hadde en stor pavirkning pa
mange av mennene. Flere kjente pa sjokk, sorg og fortvilelse. For noen var ogsa beskjeden

om at man kunne miste evne til ereksjon, det som fikk alvoret til & ga opp for dem:

Da sa han «du kommer ikke til & ha evnen til & ha ereksjon mer etter at vi
har operert deg, for nervene kommer til & veere skadet rundt
prostatakjertelen». Da gikk alvoret opp for meg.

Noen knytter endringer i sin seksuelle helse direkte til maskulinitet og selvbilde:

Du mister litt manndommen.

En mann forklarer det slik:

Det er mer det der at du vil prestere, du vil yte. Spesielt sdnn som du sa
tidligere, a kunne penetrere og veere nermeste den absolutt kjereste du har,
den du fgler absolutt mest med. Det momentet der & kunne trenge inn der og
se i henne i gynene sa og holde rundt henne, den biten der.

Her er det neerheten penetrasjonen gir, som er viktig for mannen, ikke penetrasjonen i seg

selv. Dette belyses videre gjennom hva denne informanten forteller:

Det er ikke akkurat det med manndommen som jeg forbinder med ereksjon,
det er ikke derfor jeg etterlyser den, det er for & kunne oppna den ultimate
naerheten med henne jeg er glad i. Det er det jeg savner, det er det som er
viktig for meg. Det er ikke for a vise at jeg er mann.

Andre igjen kjenner seg ikke igjen i bildet av ereksjonens betydning for maskulinitet, om det
er for nerhet eller for penetrasjonens skyld:

Jeg blir litt forundret nar jeg harer alle sammen her snakke om hvor viktig
det & fa ereksjon for & ha manndom i behold. For meg er det ikke sann at
manndommen har noe med ereksjon a gjgre, manndommen for meg betyr
den kontakten jeg har med omgivelsen, det at jeg feler at jeg blir respektert,
at folk ser pa meg som en mann, som den jeg er, i forhold til andre
mennesker, det er der manndommen min sitter, farst og fremst, ikke det & ha
ereksjon.

Seksuell handlekraft

For noen var frykten for at seksualiteten skulle forsvinne, det mest framtredende. Noen trakk
fram at veiledning og anbefaling av tiltak og hjelpemidler hadde veert en slags inngang til a
gjere egen seksualitet pa en alternativ mate. Dette hadde hjulpet i frykten de bar pa:
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Han sa du blir impotent, og impotent for meg var du ikke hadde seksualdrift

eller noen ting, at man var helt nullstilt. Men det betyr ikke at du ikke har
seksualdrift liksom, eller mister evnen til & fa orgasme, men du mister
ereksjonen. Da fortalte han meg noe nytt da, det finnes andre hjelpemidler,
andre mater a gjgre det pa sa han. Det behgver ikke & veere helt kroken pa
dera.

Mennene bruker eget pagangsmot og handlekraft for & handtere sykdommen. Flere bruker

tilsvarende strategier for a handtere de bivirkningene av behandlingen som pavirker den

seksuelle funksjonen. En informant knytter denne handlekraften opp til sin egen maskulinitet.

Nar partneren reagerer med tristhet og savn pa seksuallivet, ble han mer lgsningsorientert:

Men det har alltid veert sann for meg, kanskje litt sann klassisk mannegreie,

det har vaert jeg som har ordnet opp. Spgrsmalet na er hvordan, nar jeg na

opplever at kona mi var den som var tristere enn meg, men stettende, og da

hvordan virket det pa meg? Jo det virket ved at hun ga uttrykk for at hun

var lei seg og hadde savn osv. Det gjorde jo meg sa proaktiv, det tente meg

til & si «ja, men vi finner ut av det».

Dette kom blant annet til uttrykk i utpreving av ulike seksuelle hjelpemidler og tiltak de

sammen kunne veere forngyd med. Han beskriver deres lgsning slik:

En av de tingene som na inngar i vart seksualliv er at jeg bruker et belte
med en dildo pa. Nar jeg er sa dypest, sterkest, intenst inni henne sa er jeg
for min del nesten i den gamle situasjonen. Hun vil vel ikke vare hundre

prosent enig med det, men ikke helt uenig heller. At jeg da kan fa orgasme i

den situasjonen, det er klart at da er det bare i hodet det sitter.

Selv om noen opplever god nytte av hjelpemidler og medikamenter, har andre ikke opplevd

like god nytte av disse. En fortalte om dette slik:

Situasjonen var at man ma finne andre mater & ha sex pa enn penetrering.

Hun sykepleieren anbefalt Cialis-tabletter, det skulle veare sa bra, brukte 10

000 kroner pa de tablettene uten at de hjalp noen ting. Ogsa sa var det en

annet hjelpemiddel, en sprgyte man satt rett i pikken som skulle hjelpe til at
man fikk ereksjon, men det var et resultat som ikke egnet seg til penetrering

for & si det sann.

Selv om informanten her forteller om frustrasjon over manglende virkning av hjelpemidlene,

sa er det ogsa verdt a legge merke til at hans konklusjon er at man ma finne andre mater a ha

sex pa enn penetrering. Mange har mattet jobbe med redefinering av hva seksualitet og

intimitet innebaerer:

Vi har jo en seksualitet og neerhet. Det er mange mater & ha seksualitet pa. Det er bare

at vi laerer oss, vi som mannfolk, leerer oss den narheten og varmen som gjerne

kvinnfolk gjerne vil ha mer enn oss, tror jeg.
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Vi vet at for mange menn er maskulinitet tett knyttet til identitet, og det har ringvirkninger
ogsa for den mannlige seksualiteten. Maskulinitet pavirker de seksuelle rolleforventningene vi
har til menn, og her ligger det forventninger til a veere aggressiv, aktiv, kat og initiativtakende.
Den mannlige seksualiteten er gjerne sentrert rundt penis og ytelse, med en forventning om a
alltid veere hard og holde ereksjon lenge (Aars, 2021). Dette ser vi at mennene i vart utvalg
ogsa opplevde. Den nzre sammenhengen mellom ereksjonsevne og maskulinitet ble trukket
fram av flere av informantene, og noen beskrev det som a «miste manndommen» nar man

ikke kunne gjennomfare et penetrerende samleie pa samme mate lenger.

Til tross for at prestasjon og penetrasjon er viktig for mange menn, kan bakgrunnen for at det
er viktig veere mer mangefasettert enn hva man har tatt utgangspunkt i. For selv om ytelse og
ereksjon er tett knyttet til den maskuline seksualiteten, er dette muligens en for
reduksjonistisk linse & se maskulinitet pa. Nar man reduserer mannens seksualitet til & kun
handle om en mekanisk penetrasjon med pafglgende utlgsning, tar man ikke med i

beregningen den nzrhet og intimitet et penetrerende samleie faktisk kan ha.

| vare fokusgruppeintervjuer sa vi at sammenhengen mellom ereksjon og seksualitet for
mange blir mindre viktig. Andre elementer som narheten med partner og forstaelse for at
seksualitet er mye mer enn en erigert penis blir trukket fram. De sa etter nye mater a gjare sin
seksualitet pa som innebar en starre naerhet. Dette er i trad med funn i forskning til Elliot og
Matthew (2018). Ereksjon, lyst og prestasjon var ikke like tett knyttet til maskulinitet og
selvbilde for alle mennene i utvalget. Sosiale relasjoner og respekt av andre blir vektlagt som
mer viktig for & beholde en maskulin identitet. Noen fortolket nzerhet og intimitet som et
motsetningsforhold til egen maskulinitet, som gjenspeiler hvor sterkt kjgnnsroller spiller inn
pa eget selvbilde. Selv om dette ofte ble satt opp som et motstykke til en mer tradisjonell
maskulin seksualitet, s gav denne endringen i seksualiteten noen av mennene et
handlingsrom til & innta en seksuell rolle som tradisjonelt har vaert mer knyttet til en feminin

seksualitet, hvor nerhet og intimitet spiller en starre rolle.
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Partner og pargrende

Partner og ektefelle kan veere god stette i sykdom. Faste livspartnere som ektefeller, kjerester
0g samboere ble beskrevet som viktige ressurser i mennenes liv. Mennenes egen rolle som
verdige og gode partnere ble ogsa trukket fram. Ikke alle mennene i utvalget hadde fast

partner under intervjurunden. A vere singel med og etter prostatakreft ble derfor ogsé et tema.

Partner som stptte i prosessen

Flere av mennene beskriver den enorme stgtten partner har for dem i sykdomsforlgpet. En av
informantene sier at partneren hans har strukket seg langt. Fordi hun fryktet for at mannen
hadde kort tid igjen a leve, valgte partneren a pensjonere seg slik at de kunne fa mer tid

sammen:.

Hun pensjonerte seg faktisk far hun nadde pensjonsalderen fordi hun ville
vaere sammen med meg mer enn nar jeg jobba. Hun, pa en mate, ofra seg
der.

For de som har hatt en stgttende partner, har det bidratt til en bedre og mer handterbar

prosess:

Jeg skulle legges inn pa morgenen dagen etter pa sykehuset. Sa hadde vi en
kosestund. Ogsa sa jeg «det er kanskije siste gang vi klarer a gjgre det pa
denne maten», ogsa sier hun bare «jaja vi far ta det som det kommer ogsa
far vi se». Jeg synes at hennes reaksjon til meg har vert veldig stgttende og
aksepterende pa en mate. Jeg fgler at hun har i stor grad bidratt til at
sorgprosessen min rundt det med & ikke kunne gjennomfare ting, har blitt
enklere & handtere.

Flere beskriver at relasjonen til partneren endret seg i sykdomsperioden. Mennene opplever at
partneren i stgrre grad enn far viser dem omsorg, og at partner hjelper dem til a rette fokuset

et annet sted etter kreftbehandlingen:

Kona og jeg har en narhet og en trygghet som er veldig fin. Og selv om jeg
ikke klarer & fa en ereksjon og penetrere sa er det greit sier hun. Hun sier
«jammen kjeere deg, du er jo frisk, du er jo kreftfri». Du smelter da vet du.
Det er det viktige.

En beskriver at selv om han har mistet seksualiteten grunnet det han omtaler som kjemisk
kastrering, har relasjonene hans blitt styrket. Fglelsene for dem rundt ham har blitt sterkere,

noe han ser pa som positivt:

For meg er jo seksualiteten ikke-eksisterende, men det betyr ikke at mye av
de samme falelsene som er knyttet til & veere i et par forhold, de eksisterer
fortsatt. Ikke bare eksisterer det, men s& mange mater har vi kommet
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naermere hverandre etter at jeg ble operert for prostatakreft og kanskje
spesielt etter at jeg mistet seksualdriften, sa er vi pa et veldig nzrt og varmt
falelsesmessig forhold, og det gjelder jo ikke bare partneren min eller kona
mi, det gjelder jo mennesker ellers ogsa. Du er jo ikke uten falelser fordi du
er kastrert, kanskje de blir sterkere.

Selv om ereksjonssvikt kan ha store konsekvenser for mennenes seksualliv, viser intervjuene
at partnernes stgtte og tilpasningsevne spilte en viktig rolle. Flere av mennene beskrev
hvordan de fant alternative mater a veere intime pa, og at partnerne deres var forstaelsesfulle

0g stattende:

Vi gikk over til andre former for sex. Jaja selvfelgelig savner man det. Det
var et tilbakelagt savn, jeg kunne ikke ga rundt & gruble over det. Det var
kanskje verre for kona mi som ikke fikk den gamle maten & ha sex pa. Men
hun er ogsa en sann person som tilpasser seg, vi har egentlig hatt det fint
hele tiden vi altsa.

En av informantene beskriver hvor sarbart det er & miste ereksjonsevnen. Han forteller
hvordan fokuset pa ereksjon kan ta overhand, og at den minste distraksjon kan fare til at den
forsvinner. Dette kan vere frustrerende for ham, men ogsa partners opplevelse av seg selv i

den seksuelle relasjonen:

Har jeg fokuset riktig sa greier jeg & fa ereksjon, herregud, bare en liten
bergring, bare en liten kommentar, bare en liten tanke sa *lyd* er det borte.
Da kan den andre partneren fgle at det er hun det er noe galt med.

Mennene har ulike erfaringer med hvordan prostatakreft har pavirket parforholdet. Noen har
opplevd at det har fart til en bedre dialog om sex og intimitet. De har blitt mer apne om sine
behov og gnsker:

Vi ma veere apne oss imellom, «hvor mye savner du sexen?», «hvordan faler
du deg i forhold til det vi hadde hatt fgr?», sann at hun far apnet seg
ovenfor meg og snakke om de tingene sann som hun fgler det. Hun tar det jo
bra, det gjgr hun jo absolutt, men klart at hun feler et savn det skulle jo
bare mangle ogsa, men det gar an & snakke om det.

Rikere sexliv
Flere beskriver hvordan apen dialog med partner har hjulpet dem & handtere kreftens
innvirkning pa sexlivet. Dette har gitt dem en ny forstaelse av seg selv, sin egenverdi og sine

evner som seksualpartner etter kreften:

Partneren min sier, ja jeg har jo veert deprimert, hun har jo skjgnt det pa
meg, veert sammen i et ar da, og vi har hatt en sann kurve vi. Da pratet jeg
litt om problemene, det er jo frustrerende! Den som du elsker har du lyst til
a kunne vaere mer intim og kunne vise det pa den maten. Da har hun sagt
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«du er jo mer mann enn noen annen hun har vart med», og sann som hun
sier «hvis hun kunne velge at jeg hadde kjempestiv tiss, kontra sann som jeg
er na, sa er ikke valget vanskelig.» Hun vil ikke risikere at jeg far en stiv
tiss og forandrer personligheten min. Det er jo den tryggheten for meg at
hun liker det og kan dele sant som gjer at vi har det veldig bra sammen.
Igjen, 85 prosent av &ren av det er hennes del.

Selv om flere ikke lenger har ereksjon har de funnet nye mater & ha sex pa. De har fatt bedre

dialog med partner og fokuserer mindre pa penetrering i seg selv:

Selv om kona mi er den som sterkest uttrykker savnet av a bli penetrert, sa
har hun ogsa et bedre sexliv. Hun har sterkere orgasmer. Vi har like mye
sex. Jeg vil si et rikere sexliv. (...)

Informantene beskriver samtidig at 8 komme tilbake til et godt sexliv er krevende, og at det
innebzerer mye praving og feiling. Flere etterlyser hjelp fra fagpersoner. Disse beskriver
gnsker om opplering og veiledning, bade for & kunne ivareta parrelasjonen og den seksuelle
relasjonen i etterkant av kreftbehandlingen. Flere er opptatt av at deres seksuelle funksjon i
stor grad pavirker partnerens opplevelse av seg selv. Det er behov for veiledning, blant annet
nar det gjelder behovet for & kunne gi partneren gode bekreftelser, i en situasjon der deres

egen kropp reagerer og tenner annerledes enn den normalt ville gjort:

| ettertid, sa skulle jeg @nske, partneren min na er kjempebra, men vi har
pratet om at vi skulle hatt et fora som vi kunne gatt til som par. Hun har jo
sine ting hun sliter med i forhold til dette her og, hun fgler at hun kanskje
ikke er bra nok. Hvordan skal jeg fa hun til & fale seg bra nok, jeg kan si det
med ord og sann, men ord og handling ikke sant.

Flere mener at samtalegrupper, der partner ogsa er med, kan vaere nyttig. Her trekkes det fram
at det a fa bekreftelse pa at egne opplevelser ogsa deles av andre, vil kunne veere bra for
forholdet.

Prostatakreft og samliv

For to av mennene i fokusgruppen ble prostatakreften en avgjerende faktor for at ekteskapet
tok slutt. Den ene beskriver at de ikke klarte & handtere endringene som par. Han mener de

hadde trengt hjelp for & komme seg igjennom prosessen:

Jeg tror at mitt ekteskap hadde blitt reddet med a ha fatt noe hjelp. Vi
hadde et vanvittig sterkt forhold, vi var jevlig knytta. Dette
(ereksjonssvikten) var en kile. Dette gjorde at vi ikke klarte & fa det til. Jeg
ble sur og grinete, tenker jeg, i hvert fall sa ungene at jeg var det en stund,
og hun taklet det ikke. Hun er selv syk, sa det har jo noe a si det. Hadde vi
fatt noen hjelp sa tror jeg at jeg hadde fatt det til.

24



Den andre forteller at det var partneren som ikke klarte & handtere endringene etter
prostatakreftsykdommen. Det er uklart hvilke problemer paret hadde fra for:

Saken er den at hun hjemme taklet det ikke. Fytterakkern. Jeg tenkte med
meg selv, takler du ikke det her sa er du heller ikke glad nok i meg. (...) Det
at partner ikke takler det i det hele tatt at, na var det nok andre ting som
ligger bak, men at det ble brudd i et forhold. Det gikk steinhardt inn pa
meg.

Begge mennene som hadde gjennomgatt samlivsbrudd beskriver psykisk belastning som falge
av tap av relasjonell statte i kreftforlgpet. De peker ogsa pa at det var vanskelig a sta alene i

perioden etter inngrepet:

Jeg gikk gjennom et samlivsbrudd samtidig parallelt med det
(prostatakreftbehandlingen). Det dere beskriver (stgtte fra partner) er jo det
jeg savner. Jeg gnsket & ha den stgtten som man mister parallelt med det.

Flere av mennene ble single far, under eller etter prostatakreftbehandlingen. A sta alene i en
ny hverdag uten ereksjon og med andre utfordringer beskrives som tgft, bade praktisk og

folelsesmessig:

Nar du drar ut den posen (kateteret) og sier «nd er du ferdig» liksom. Da
star du alene og sa skal du ut & veere helt singel og fglelsene kommer. Du
fungerer ikke som mann. Du faler deg helt ubrukelig.

Sykdommen kan vare en ekstra barriere nar man skal lete etter en ny partner. Flere av

mennene frykter sosial og seksuell isolasjon:

Sann for meg som skulle begynne & leve et singelliv som nyoperert for
prostatakreft. Det synes jeg har vert ganske utfordrende. Spesielt den farste
tiden, n& er jeg tett da, men det & veere litt utett. A g& med innlegg, & veere
redd for & skvette hvis man har sex, sanne ting synes jeg var, i forhold til
livskvalitet, var det en utfordring. Heldigvis det bedret seg.

De som gjennomgikk samlivsbrudd under eller etter behandlingen, er usikre pa nar og

hvordan de skal fortelle om prostatakreften til eventuelle nye partnere:

Det som jeg har tenkt mye pa og snakket med andre om og. Jeg er jo singel
og har treffet nye. Nar skal jeg forteller at jeg har hatt prostatakreft og er
operert. Skal jeg fortelle det, nar skal jeg gjare det. Det er jo ikke et
sjekketriks.

Det kan vaere vanskelig a forklare nye partnere om de seksuelle bivirkningene av
kreftbehandlingen. En av informantene, som er skeiv og singel, er fortsatt opptatt av at han
ikke kan fa utlgsning. Han tror samtidig ikke dette er sa viktig for nye seksualpartnere, men

velger likevel & fortelle om det med en gang.
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Jeg forteller det ikke med en gang. Ogsa er det noe a forklare nar vi er
sammen at jeg ikke far utlgsning. Ogsa «javel», ogsa gar det bra. Jeg er
enda mer opptatt av det selv enn det andre er, det er min erfaring. Jeg er
like opptatt av det nd, som at jeg har mista det, som jeg var for 3 ar siden.
Det gir seg ikke helt.

Partnerne til mennene spiller en viktig rolle for deres seksuelle helse etter prostatakreft. De er
omsorgspersoner, stattespillere og hjelpere, og deres velveare pavirker ogsa mennene.
Prostatakreft kan ha negativ virkning for mennene og deres partnernes seksualliv (Ramsey et
al., 2013), og kan fare til endringer i parforholdet. Noen menn beskriver dette med darligere
kommunikasjon, humer og atferd, som igjen kan pavirke den seksuelle relasjonen. Andre sier
at de har kommet naermere partneren sin etter kreften, og at de sammen har funnet gode
Igsninger for a gjenskape en god seksuell relasjon. Partnerne kan ogsa vaere med pa a bekrefte
at mennene virker seksuelt, til tross for en annen seksualfunksjon enn tidligere. Dette kan

veere viktig for mennenes selvtillit og seksuelle lyst.

Ifglge nasjonalt handlingsprogram for prostatakreft (Helsedirektoratet, 2022) skal pargrende, i
den utstrekning pasienten gnsker det, involveres gjennom hele pasientforlgpet. Helsepersonell
skal vaere oppmerksomme pa at pargrende ogsa kan ha selvstendige behov som skal tas
hensyn til og ivaretas, og at prostatakreft kan ha en negativ innvirkning ogsa pa partnernes

seksualliv.

Det er viktig a veere klar over risikoen for samlivsbrudd og de psykososiale belastningene
prostatakreft kan fare til. Bivirkninger av behandling kan skape utfordringer i parrelasjoner
(Wittmann et al., 2015), og involvering av partner er svert viktig. Oppfelging med sikte pa a
bedre den seksuelle, fysiske og psykiske helsen i etterkant av kreftbehandlingen bar

prioriteres.

Wittmann et al., (2015) beskriver at samtaler om sorg og savn kan vere viktig for par for &

jobbe videre med den seksuelle relasjonen etter prostatakreft. Opplevelse av egen seksuelle
helse og behov kan veere et sart tema for begge, samtidig sa viser fokusgruppeintervjuene at
det & sammen jobbe med den seksuelle relasjonen kan vaere en drivkraft i seg selv. Flere av
mennene beskriver at de gjennom god dialog med partneren har fatt et bedre sexliv etter

prostatakreften, enn de hadde far kreften.

Det & ikke ha en partner far, under eller etter behandlingsforlgpet blir beskrevet som

vanskelig. Single menn har darligere overlevelsesrate enn menn i parrelasjoner ved
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prostatakreft. Huang et al., (2018) peker pa at dette kan vaere pa grunn av det psykososiale
stresset det innebaerer & vaere utenfor en parrelasjon. Dette gjar det ekstra viktig a foreta god
kartlegging og oppfalging av de som ikke har partner, eller er i samlivsbrudd. Vare samtaler
viser ogsa at enslige menn hadde andre utfordringer i rehabiliteringsprosessen enn par nar det

gjaldt den seksuelle helsen. De manglet ofte en viktig emosjonell, relasjonell og sosial statte.

Flere menn beskrev bivirkninger av prostatakreftbehandlingen som barrierer for a delta pa
sjekkemarkedet. De var usikre pa om de var verdige partnere, og de var bekymret for sin egen
evne til & etablere nye seksuelle relasjoner. Flere av de enslige mennene i utvalget hadde
likevel funnet seg nye kjeerester og seksualpartnere. De se at de hadde det bra seksuelt i de

nye relasjonene.
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Erfaringer fra helsevesenet og samfunnet

Det er mange faktorer som kan bidra til positive og negative erfaringer i mgte med
helsevesenet nar en far prostatakreft. Hvordan en forstar og ser pa seg selv, bade som mann
0g som prostatakreftutsatt, pavirkes ogsa av hvordan samfunnet forstar og ser pa menn med
prostatakreft (Messerschmidt, 2016). Disse erfaringene kan ha mye a si for handtering av
sykdommen, samlivet og den psykiske og seksuelle helsen. Erfaringer i mgte med

helsevesenet og samfunn ble derfor tematisert under intervjuet.

Erfaringer med helsevesenet
Helsevesenet spiller en viktig rolle bade i behandlings- og rehabiliteringsprosessen. En av

mennene fortalte om en positiv erfaring fra mgte med helsevesenet slik:

[...Jde hadde booka helt patent. «dette skal skje», og, «du er satt opp til
time» med, om hun var kreftsykepleier eller sexolog eller hva hun var, det
vet ikke jeg, men her er det satt opp en time /.../ og «du mgter med kona
di». Hun trakk opp bilder med alle tingene med en gang, «det farste jeg
foreslar er at vi bestiller pumpe til deg ogsa kan du se hvordan det gar,
0gsa setter vi opp en ny time og ser hvordan det gar», ogsa kommer jeg
tilbake igjen og sier «dette funker ikke, dette hjelper ikke for meg», da var
det bade piller og spragyte som var alternativet. Hun var veldig flink til &
instruere pa alle mater, hun hadde gjort leksa si.

Dette ble beskrevet som positiv fordi han fikk mgte ulike spesialister og opplevde a fa god
oppfalging. En annen mann beskrev prosessen etter operasjonen som bra fordi han fikk gode
forklaringer pa hvordan best mulig ivareta bekkenbunn, penis- og seksualfunksjonen.
Samarbeid med fastlegen om medikamentell utprgving i etterkant ble i tillegg trukket fram

som positivt:

Jeg fikk jo ogsa det med bekkenbunnstrening, og ble kontrollert at jeg
gjorde det riktig hos sykepleieren. Ogsa fikk jeg anbefaling om & stimulere
meg selv, & begynne med det med en gang etter jeg ble operert, a ikke veere
redd for om jeg fikk ereksjon nar jeg hadde kateter og sann, det gjorde jeg
jo ikke, men allikevel de var veldig pa med det. Begynte med cialis med en
gang, det har jeg jo fortsatt med da, og jeg tror at det er veldig viktig /.../
Ogsa fikk jeg, fastlegen skrev ut Viagra i tillegg, det var ogsa for at jeg
kunne prgve meg litt fram, det gjer jeg i samrad med fastlegen na, har alt
jeg trenger av resepter og bruker det ut ifra behov. /... Ellers sa opplever
jeg & ha en fastlege som er apen og enkel & ta opp problemstillinger med, sa
det tror jeg er bra da.

Noen av mennene delte negative erfaringer med helsevesenet. Flere fra distriktene hadde lang
vei til sykehuset og hadde opplevd mangelfull oppfelging og kommunikasjon fra

helsevesenet:
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Det var et informasjonsmgte. Det var 4 timer hver vei for meg a kjere. Meg
og kona skulle reise opp og skulle vare pa dette mgtet og reise hjem igjen.
«Hva er dette mgtet da?» «Hva er denne informasjonen du skal fa?». Det
var en sykepleier, en fysioterapeut og jeg gidder ikke dette, jeg gidder ikke
reise sa langt for dette. «Hvorfor kan jeg ikke fa dette tilsendt?» «Nei det
kunne du ikke», «okay». S& gar jeg tilbake etter operasjonen, sa sier han
«dette [med seksuell funksjon] trenger vi ikke snakke om na for dette ligger
jo langt fram i tid». «Nei, ikke for oss! Hjemme hos oss er vi ikke sann, dette
er ikke langt fram i tid, det er sa fort som bare man bare klarer.» Det var
ikke snakk om. Jeg fikk ingenting. Jeg fikk ingen informasjon.

En fortalte om misngye som falge av at legen ikke hadde forberedt ham godt nok pa

bivirkningene etter operasjon:

Jeg synes ogsa informasjon i forhold til dette her [bivirkninger] var veldig,
veldig darlig /... Han kirurgen pa sykehuset sa «dette gar bra, dette klarer
vi». Men jeg tror rett og slett han har skrytt for mye av seg selv. Jeg tror
rett og slett at han ikke visste helt hva han har snakket om. Det er falelsen
jeg sitter med i etterkant. Ut over dette er det ingen som har stilt meg et
eneste spgrsmal, radgitt meg pa noen som helst vis.

Her var det mangelen pa informasjon, opplevelsen av a bli lovet noe som ikke ble oppfylt og
liten grad av oppfelging som ledet til en darlig opplevelse. For noen av mennene handlet de
negative erfaringene om at man ikke hadde blitt forberedt godt nok pa mulige bivirkninger:

[...] det som har plaget meg er vannlatning. Det har veert veldig
utfordrende synes jeg. Jeg er ikke tett lenger, enda. Men jeg gar jo & trener,
trener, trener, men jeg er ikke tett. Det synes jeg nesten er det verste, for da
har man leert seg det med sex og far til det, men vannlatninga synes jeg er
utfordrende. lkke noen sann spesiell oppfelging pa den biten heller, i
forhold til lege eller sykehus eller noe som helst. Det er bare liksom
bekkentrening og «sta pa».

Oppfalging etter operasjonen star fram som en av de viktigste faktorene for hvorvidt mennene
opplever mgtet med helsevesenet som god eller darlig.

Erfaringer i mgte med samfunnet
Flere var opptatt av hvordan samfunnet forholdt seg til prostatakreft. Mange av mennene
opplevde at man generelt i samfunnet ikke tenkte at prostatakreft, eller konsekvensene av den,

var alvorlige. En sammenlignet prostatakreft med brystkreft slik:

Ja. Snakker du om brystkreft, «ah herregud da er det jo alvorlig»,
prostatakreft «nei da er det bare a ta en pille og en spragyte i ny og ne sa er
du good to go.» Det er litt sarende, du fgler at det ikke er alvorlig nok med
deg selv, sa du rives i filler bade med falelser og litt av hvert egentlig
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En annen fortalte at han matte aktivt fortelle folk om den faktiske alvorlighetsgraden ved

diagnosen:

Jeg mater jo det her, og det jeg praver a fortelle er at jo det er faktisk 20%
som far prostatakreft som dgr. Mange har andre problemer [...] Det er mer
alvorlig enn det store bildet. Og ikke minst at det pavirker livskvaliteten for
mange.

Mennene var opptatt av a fortelle andre rundt seg om hvordan prostatakreften hadde pavirket
livskvaliteten deres. En fortalte at det var serlig vanskelig a snakke om kreften med andre

menn:

Man ser jo hvis man snakker med mannfolk om prostata, PSA, du ser jo
reaksjonen hos enkelte, da blir de avmalte og vil ikke prate med deg.

Samtidig sa kunne ogsa frykt for negative reaksjoner fra samfunnet pa urinlekkasje etter

prostatakreften gjare en usikker sosialt:

Det verste var urinlekkasjen, spesielt nr man skulle pa fest med naboer
eller sett at det er det man gjar eller vil, da blir man fort usikker.

Samtidig sa var det flere som ogsa hadde positive opplevelser og erfaringer i mgte med
samfunnet og eget nettverk. Dette hadde stor betydning for egen psykisk helse etter

behandling:

Bade det & ha venner og familie og kunne snakke litt om de problemene jeg
hadde, det hjalp veldig godt. Og jeg kom jo tilbake til jobb etter 5-6 uker
[...] A komme inn i den rytmen og oppleve statte fra kolleger, jeg var halvt
sykemeldt, s& det & komme meg ut, var viktig. Det var min mate & handtere
bade sorg og sinne /...] Det med nettverket, & bruke det, var viktig i hvert
fall.

Mennene hadde hatt bade positive og negative erfaringer fra matet med helsevesenet og
samfunnet. Oppfelging, eller mangelen pa denne, spilte en stor rolle for om erfaringene var
positive eller negative. At oppfalgingen var strukturert, tydelig og at nedvendige tiltak ble
iverksatt var viktig for flere av mennene. Mgter med ulike spesialister var serlig viktig for
opplevelsen av statte og forbedring av livsomradene som blir pavirket av kreften (Bowie et
al., 2022; Martin Hald et al., 2018). Statte og veiledning rundt bruk av hjelpemidler og
medikamentell utprgving ble ogsa trukket fram som viktig av flere. Dette blir sarlig
framhevet nar det gjelder den seksuelle helsen. Forskning pa seksuell helse etter
prostatakreftoperasjon viser at det nettopp kan ha positive bivirkninger a starte med
stimulering sa tidlig som mulig etter operasjonen (Sattar et al., 2021). De positive erfaringene
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fra matet med helsevesenet og samfunnet handlet ogsa om hvorvidt mennene fglte at de
kunne snakke apent om tematikken.

Partnere spiller en viktig rolle for flere i behandlingen, og mange opplevde det som positivt at
partnerne ble involvert i mgtene med helsevesenet. Forskningen statter dette (Li et al., 2022),
men peker ogsa pa at ikke alle menn ngdvendigvis gnsker like stor grad av inkludering av
partner (Schantz Laursen, 2017). Dette samsvarer med rapportens funn som viser at mennene
i fokusgruppeintervjuet hadde ulike gnsker og behov, og peker slik pa viktigheten av

individuell kartlegging.

Nar det gjelder de mindre positive opplevelsene fra matet med helsevesenet var det szrlig to
faktorer som var gjennomgaende. Det ene gjaldt mangel pa informasjon i forkant av
operasjon, og det andre dreide seg om darlig oppfelging i etterkant av operasjonen. Dette blir
bekreftet i andre studier som viser at mange menn opplever a ikke bli godt nok forberedt pa
mulige bivirkninger, og at dette leder flere til & fgle at helsevesenet ikke har veert @rlige med
dem (Juul Sgndergaard et al., 2021).

I mgtet med samfunnet hadde mennene varierende grad av negative erfaringer. De negative
erfaringene handlet for det meste om opplevelsen av mangel pa forstaelse og kunnskap rundt
prostatakreftens alvorlighetsgrad. Dette forte til at flere av mennene unngikk a snakke om
kreften. Det opplevdes som vanskelig for flere av mennene at prostatakreft ikke blir anerkjent
som en «alvorlig nok» sykdom. Dette blir ogsa bekreftet av annen forskning som viser at det
er problematisk at man ikke har god nok forstaelse for prostatakreftens pavirkning pa menns
liv (Chambers et al., 2018).

Utfordringer med urinlekkasje farte til at flere av mennene i fokusgruppeintervjuene fortalte
om vanskeligheter og usikkerhet knyttet til sosiale settinger. Dette kan fare til at flere velger a
isolere seg, bidra til gkt skam og resultere i at menn under og etter behandling deltar i mindre

grad pa sosiale aktiviteter (Bowie et al., 2022).

Positive erfaringer i samfunnet ble ofte begrunnet med opplevd statte fra arbeidsplassen og
gvrig nettverk. En av mennene i utvalget pekte pa hvordan stetten han opplevde pa
arbeidsplassen bidro til at overgangen med & komme tilbake pa jobb ble god.
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@nsker og behov i mgte med helsevesenet

Mange med prostatakreft har et stort behov for oppfalging fra helsevesenet under og i
etterkant av sykdommen. | fokusgruppeintervjuene fortalte flere av mennene om opplevelser

hvor helsevesenet kunne ivaretatt dem bedre.

Behov for stgtte etter behandling
Oppfelging etter behandling var et gjennomgéaende tema. En av mennene sa at han skulle

gnske han fikk mer informasjon om ulike muligheter og behandlingsformer:

Jeg tenker at det som jeg savner kanskje er det & bli mgtt med «okay du har
kreft, dette er mulighetene, dette kan du gjgre, dette kan det offentlige gjare,
dette kan de private gjgre». Et informasjonsspekter av mulighetene man
har, det savner jeg.

Flere pekte pa at de var i behov av hjelp og veiledning for & navigere de ulike konsekvensene
og bivirkningene av prostatakreft. En mann sa det slik:

De bar veere terapeuter, psykologer, sexologer for a kunne si at «na skal jeg
hjelpe deg med hvordan du egentlig burde si ifra til den nye daten din at du
har vart igjennom dette». Det er ganske krevende oppgave vi stiller til de
som skulle ha hjulpet oss.

Flere falte at helsevesenet hadde forbedringspotensialer nar det gjaldt oppfalging. Dette var

seerlig viktig i forhold til tematikker som gjaldt seksuell helse og erektil dysfunksjon:

Det er en ting, du kan ta Cialis og du kan ta en sprgyte og du kan gjare
sann og sann, det er liksom metoden, ogsa ikke noe oppfalgning etterpd i
forhold til hvordan det gar. Nar du kan fortelle at ingenting av det her
virker, hva har de a si til det da, kanskje hadde kunnet bidra med noe annet
isteden, men du far ikke noe oppfalgning pa den maten. Det systemet, dere,
synes jeg har fungert ganske darlig.

Veiledning og kompetanse under medikamentell utprgving
Det var flere som utrykte et gnske om bedre oppfelging og veiledning ved medikamentell

utpreving og bruk av hjelpemidler:

Det er en rgd trad her at vi ma eksperimentere selv, det er det som er
statusen her. Du ma Google og lese og preve og feile. Jeg har pravd alt og
fatt alt jeg kan fa av bivirkninger. Jeg har gatt pa Cialis og sann, gjorde det
i godt over et ar, og hatt kraftig hodepine og oppkast av det. Ogsa sier da,
nar du kommer til sexolog etter 1 &r, «ja men det kan du slutte med», «Aja
hva skal jeg gjgre annet da?» Matte bruke pumpe mer. Da brukte jeg den
tre ganger om dagen, far frokost, lunsj og middag. «Skal jeg bruke den
mer?» Det var det beste for a fylle svamplegemet. Ogsa er det den panikken
du feler underveis, de sier at «det er veldig viktig at... ellers sa kan du miste
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evnen (til ereksjon) for all framtid.» Da stresser du med dette her, det skjer
jo ikke noe, «uff na ma du fa det til eller s mister du det for all framtid.»

Den samme mannen beskriver ogsa a ha opplevd direkte farlige bivirkninger etter injeksjon i
penis:
Det [injeksjon] har jeg prevd fire ganger og det har veert mislykka alle fire
gangene. Jeg har fatt ereksjon alle fire ganger, men hatt ereksjon for lenge.
Korteste tiden var 6 timer, og nar du narmer deg 3-4 timer er det kritisk i
forhold til sepsis for blodpropp og alt som er. Lengste var over 13 timer,

men da var jeg inn pa intensiven og matte inn pa operasjonssalen og
temmes da.

Det er viktig med tett oppfalging under utpreving av tiltak og behov for tydelig og konkret
informasjon. Noen av tiltakene ved erektil dysfunksjon kan innebare alvorlige bivirkninger,
og det er viktig at helsepersonell bade informerer og falger opp i utpravingsfasen.

Gruppesamtaler
Samtaler med andre menn som har prostatakreft kan bidra i rehabiliteringsprosessen. Mange

av mennene uttrykte at fokusgruppen i seg selv var positivt og noe de gnsket mer av:

Na har gatt 2,5 ar siden jeg ble operert, farste gang jeg kan prate om dette
her er na i dette forumet her, fgrste gangen etter 2,5 ar, det er jo fantastisk
egentlig. Hvorfor kunne ikke dette veert, /.../ kunne ikke de tatt ansvaret og
dannet en gruppe, «vil du veere med pa en sann gruppesamtale», kunne
mates, legge til rette for noe sant. Sa kunne vi snakket om hva som funker
for oss, vi er jo de som kan det best, det er ikke sykepleierne eller legen, de
har aldri veert operert selv eller noe sant, men du har dine erfaringer, du
har dine erfaringer (peker) og du dine erfaringer, ikke sant. Vi i fellesskap,
sann som nd i dag, at man kan fa annerkjennelse, kjenne pa det samme,
veert med partner eller hva som helst, danne en liten gruppe lokalt der du er
operert.

Fokusgruppen var for noen ferste gang de hadde snakket om prostatakreft med andre menn.
Det opplevdes som et fora hvor de kunne snakke fritt og apent om temaer de ikke ville
snakket om ellers. Fokusgruppen ga tilgang pa et fellesskap hvor man kunne leaere av andre.
Flere gnsket seg at helsevesenet i stgrre grad la til rette for slike gruppesamtaler hvor de

kunne mgte andre menn i samme situasjon som dem selv. En annen sa det slik:

(...) hvis vi kan bidra til noe som gjer at de som kommer etter oss far det
bedre, sa er det nummer en. Og nummer to er at det alltid er koselig a treffe
nye folk & ha en sann samtale med som vi har na.

Mgte med andre menn som har eller har hatt prostatakreft kan virke positivt bade for de som
nylig har blitt syke, og for de som har veert syke over lengre tid. Mentor-ordning kan bidra
positivt inn for den som har vart syk over lengre tid, ved at de fgler pa mestring og mening,

33



og for de som nettopp har blitt syke, ved at de far stgtte fra en som vet hvordan det er a fa
diagnosen.

Flere av mennene gnsket at det ble gjort mer for a lgfte opp prostatakreft som sykdom i
samfunnet. Forhapentligvis kunne dette veere med pa a bidra til at flere forsto hvor mange
som faktisk rammes av det, og hvilke konsekvenser det har for livskvaliteten. En

kommenterte:

Brystkreft har mye hgyere status enn prostata, og blir i mange
sammenhenger trukket mye mer fram, man forsker mer pa det, man jobber
mer pa det, det er mye mer systematikk rundt det, du har screening og mye
mer iscenesatt. Det er der vi ma komme tenker jeg, vi ma fa lgftet statusen,
ikke at vi skal si det er stas & ha prostata, men det ma bli synlig i samfunnet.
Man ma vare en del av en agenda.

Andre mente at kampanjer kunne vare en annen mate a fa tematikken pa dagsorden. En sa det
slik:

Men apropos det her med informasjon ut i befolkningen. Sa tenker jeg jo at,

si november da, som er en maned for prostatakreft, sa er det en fin mulighet

a bruke. Jeg tror ikke en skal informere gjennom hele aret og sann, det er

bedre & fa oppmerksomhet skikkelig da. I hvert fall i forhold til

Prostatakreftforeningen, sa tenker jeg at det er en maned for aksjon og
informasjon, ogsa fra helsemyndighetene.

Hvert ar arrangerer Prostatakreftforeningen bartekampen i November. Dette var det ikke alle i

fokusgruppen som hadde hgrt om, og flere stilte seg positive til denne kampanjen.

Det er ulike gnsker og behov knyttet til hvordan helsevesenet bedre kan statte og ivareta menn
med prostatakreft. Under fokusgruppeintervjuene ble temaer som omhandlet informasjon fer
operasjon spesielt fremhevet. Prostatakreft medferer betydelige livsendringer for de som blir
bergrt, og det eksisterer flere behandlingsalternativ. Juul Sgndergaard (2021) fant at flere
menn foalte behov for ytterligere informasjon fra helsevesenet etter diagnostisering. Dette
inkluderte informasjon om behandlingsplaner, alternativer og rettigheter knyttet til fritt
sykehusvalg. Samtidig vet vi at behovet for informasjon varierer fra individ til individ. Mens
noen foretrekker a bli informert om alle alternativene, gnsker andre at helsepersonell tar

beslutningene pa deres vegne.

Mennene gnsket at helsevesenet skulle tilrettelegge for mater med andre menn i samme

situasjon. For mange av deltakerne var fokusgruppeintervjuene farste gang de opplevde a
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kunne snakke fritt om tematikker som gjaldt seksuell helse, prostatakreft og bivirkningene av
behandling. Dette star noe i kontrast til tradisjonelle oppfatninger av maskulinitet, som noen
ganger kan hindre menn i apne seg om helseutfordringer (Oliffe et al., 2009). | dette
prosjektet opplevde imidlertid de fleste mennene det som en positiv erfaring a delta i
fokusgruppen. Dette kan delvis skyldes den aktive rekrutteringen av deltakere til
fokusgruppen, hvor de som meldte seg pa var engasjerte og forberedte pa a dele sine

erfaringer.

Andre studier har funnet at gruppesamtaler kan veere en viktig del av behandlingsprosessen
(Farrington et al., 2020). Forskning har ogsa framhevet betydningen av a veere mentor for
andre menn med prostatakreft, noe som kan vare bade meningsfullt og bidra til egen

gjenopprettelsesprosess (Bowie et al., 2022).

Prostatakreft pavirker ulike livsomrader, og derfor er det behov for oppfalging ogsa etter
operasjon. Dette blir bekreftes i forskningen, som understreker viktigheten av & mate
utfordringene ogsa etter behandling (Bowie et al., 2022). Flere fgler at prostatakreft ikke blir
tatt alvorlig nok i samfunnet, en oppfatning som samsvarer med tidligere forskning
(Chambers et al., 2018). Mennene i fokusgruppeintervjuene mente at helsevesenet burde gjegre
mer for & lgfte statusen til sykdommen og livssituasjonen til de som er rammet av
prostatakreft. Selv om noen nevnte at kampanjer kunne vaere nyttige, var det fa som var kjent
med allerede eksisterende kampanjer, som «Bartekampen». Dette indikerer et potensiale for

organisasjoner og helsevesenet til a formidle mer informasjon om slike kampanijer.
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Innledningsvis stilte vi spgrsmalet: glemmer vi den seksuelle helsen til menn med
prostatakreft? Historiene fra mennene i fokusgruppen tyder pa at svaret er et bekymringsfullt
ja. Mange av mennene fortalte om manglende oppfelging knyttet til sin seksuelle helse fra
helsesystemet. Dette resulterte i frustrasjon, preving og feiling, psykisk uhelse og belastning

for pargrende. I noen tilfeller hadde den manglende bistanden bidratt til samlivsbrudd.

Pakkeforlgpet for prostatakreft (Helsedirektoratet, 2022) og Pakkeforlgp hjem for pasienter
med kreft (Helsedirektoratet, 2021) palegger spesialisthelsetjenesten, fastlegen og
kommunehelsetjenesten et ansvar for behandling og oppfelging. Til tross for dette var det
store variasjoner i hvilke tjenester og tilbud mennene hadde mottatt. Samtidig blir det viktig a
papeke her at flere av mennene hadde gjennomgatt operasjon far de nevnte tiltakene og
pakkeforlgpene tredde i kraft. Samtidig sa viser det tydelig hvor ulik praksis for oppfelging
det er pa de ulike sykehusene. Menn som bodde i distriktene, rapporterte om betydelige
utfordringer med a fa oppfelging. Reisevei, mangel pa kompetanse hos fastlegen og

manglende informasjon om hjelpemidler var blant problemene de magtte.

Det er behov for kompetanseheving og helsevesenet ma avklare ansvarsfordelingen for

oppfalging av seksuell helse. Nasjonale, evidensbaserte prosedyrer er ngdvendige.

Rammene for forbedringspotensialet i oppfalging og behandling ligger allerede integrert i
pakkeforlgpet. Innfaring av pakkeforlgp er ikke ensbetydende med god oppfalging.
Spesialisthelsetjenestene og kommunene ma utvikle gode prosedyrer som inkluderer seksuell
helse. Seksuell helse ma settes pa dagsorden i behandlingen av prostatakreft, tiltakene ma
veere evidensbaserte og utfgres av kompetent helsepersonell. | tillegg s&@ ma temaene denne
rapporten tar opp snakkes om i mgte med pasienter, og de ma falges opp over tid.

Prostatakreft kan ogsa ha negative konsekvenser for partnerens psykososiale helse og
seksuelle tilfredshet (Green et al., 2022). Helsevesenet bgr derfor tilby informasjon og
samtaler til partner (Pinks et al., 2018). A inkludere partners behov i behandlingen kan ogsé
bidra til & forbedre prostatakreftpasienters bearbeiding og rehabiliteringsprosess (Li et al.,
2022).

Prostatakreft kan ha store negative konsekvenser for menns seksuelle helse. Helsesystemet

har et ansvar for a gi god og tilpasset oppfglging til alle pasienter, uavhengig bosted.
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Pakkeforlgpene er et godt verktay, men de er ikke nok. Vi trenger kompetanseheving i
helsepersonell for & sikre at den seksuelle helsen til menn med prostatakreft blir ivaretatt.
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